
Truiens ALS-patiënt en boegbeeld Danny
Reviers (64) overleden: “Ik blijf vechten om
deze ziekte geneesbaar te maken”
SINT-TRUIDEN Truienaar Danny Reviers wijdde zijn leven aan de ziekte waarvan

hij zelf de diagnose kreeg als jonge kerel van 18. “Zijn droom was dat ALS een

geneesbare ziekte zou worden”, zegt dochter Evy. “Het is een troost dat hij dat

nog in het vizier kreeg.”

Jan Claeys, DiSe
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Het leven lachte Danny Reviers toe als jonge kerel. Hij was 18 en zou vroeg papa worden. Maar

nog tijdens de zwangerschap van zijn vrouw kreeg hij de diagnose. ALS. Een toen nog relatief

onbekende aandoening die de motorische cellen in het ruggenmerg en in de hersenen doet

afsterven. Met verlamming en uiteindelijk de dood tot gevolg. “Toen ik negen jaar later werd

geboren waren zijn armen al verlamd”, zegt dochter Evy. “En toen ik negen jaar was zat papa in

een rolstoel.” De meeste mensen sterven binnen de vijf jaar na de diagnose. Danny had de

trage, progressieve vorm. Zoals de bekendste patiënt Stephen Hawking die in 2018 stierf.
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Het was een schok voor Danny. “Ik voelde een grote schaamte”, vertelde hij een jaar geleden in

onze krant. “Ik meed andere mensen, ik sloot me op. Het heeft wel een paar jaar geduurd

voordat ik dat nieuws een beetje kon verwerken. Ik probeerde ermee te leven, zo goed en zo

kwaad het ging.” Maar er was altijd die steun van zijn vrouw Mia. “Ze heeft onmiddellijk gezegd

dat we dit samen zouden aanpakken. Dat ik er niet alleen voor stond. Dat is mijn grote geluk

geweest. Pas op, we hebben veel zwarte sneeuw gezien, want zij moest ook stoppen met

werken om me bij te staan.“

LEES OOK: Danny lijdt aan ALS en begrijpt waarom Bea Van der Maat voor euthanasie koos: “Je

maakt van elke seconde het beste, tot het genoeg is geweest”

Uiteindelijk zou ALS niet alleen zijn ziekte, maar ook zijn levenswerk worden. Hij richtte de ALS-

liga op. Een patiëntenorganisatie die op zoek ging naar middelen voor onderzoek. En die

zorgde dat er aandacht was voor de ziekte. Door de ice-bucketchallenge ook in ons land aan te

zwengelen. Jan en Alleman overgoot zichzelf toen met een emmer vol ijsblokjes voor de goede

zaak. Of door Piet Huysentruyt een kookboek te laten maken met gepureerde gerechten. Zodat

ook ALS-patiënten konden genieten van lekker eten.

“Hij deed dat niet meer voor zichzelf”, zegt dochter Evy die hem opvolgde als voorzitter van de

ALS-Liga. Omdat dat destijds zijn vurigste wens was. “Omdat hij wist dat voor hem geen hulp

meer kon baten. Hij deed dat voor anderen. Zo was papa. Maar hij was wel een voorbeeld voor

heel veel andere patiënten: hij toonde hen dat je altijd moet blijven strijden.” Ze maakte haar

vader één grote belofte. “Dat ik zou blijven vechten. Ik wil net als hem dat het een geneesbare

ziekte wordt. Het onderzoek is gaande, en er zijn al grote stappen gezetten. Er zijn nog

financiële middelen nodig, maar de oplossing ligt in ons vizier. Papa heeft dat nog geweten. Dat

is iets wat ons ontzettend troost.”
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Evy met haar dochtertje en opa Danny en oma Mia 
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Maar behalve de man die zijn leven gaf aan de ziekte waaraan hij uiteindelijk zou sterven, is Evy

vooral haar papa kwijt. “Het is ineens heel snel gegaan, maar we hebben wel allemaal afscheid

van hem kunnen nemen.” Afscheid van “de beste papa die iemand zich kan inbeelden zegt ze.

Anders dan andere papa’s. “Maar je moet je kinderen niet in de lucht kunnen gooien of

meenemen naar het zwembad om de allerbeste te zijn. Hij heeft ons gemaakt tot wie we zijn.

Getoond wat écht belangrijk is. En de waarden die we van hem meekregen zullen we altijd

blijven dragen. Liefhebben, en er zijn voor anderen. Dat was voor hem het belangrijkste. Die

liefde was er altijd. Onvoorwaardelijk en ook op moeilijke momenten. Hij steunde ons in alles.”

“Hij stond niet teveel stil met wat er op het heden gebeurde. Hij wilde altijd doorgaan. Sterk zijn

voor anderen. En doelen stellen, dat ook. Altijd doorgaan, voor ons en voor zijn drie

kleinkinderen. Zijn grootste oogappels. Hij heeft alles voor hen gedaan. En nu weet ik, vanuit

mijn diepste geloof dat ik van hem mee kreeg, dat hij over hen zal waken. En ervoor zal zorgen

dat hen nooit iets zal overkomen.”

In Sint-Truiden gaan ze de man enorm missen. “Het was een ongelofelijk sympathieke man”,

zegt zijn voormalige buurman, zakenman Roland Duchâtelet. “Ondanks zijn ziekte was hij niet

alleen bewonderenswaardig zelfredzaam. De man was ook steeds opwekt en goedgezind, echt

een voorbeeld voor mensen die te kampen hebben met ALS.”

“Danny was een groot voorbeeld en een lieve man,” zegt Club Brugge-doelman Simon Mignolet

die ambassadeur is voor de ALS-Liga. “Hij was altijd positief en strijdvaardig.” Een gift voor

wetenschappelijk onderzoek via als.be is de laatste wens voor Danny.

Sint-Truiden
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